L'atenció a les persones amb retard mental greu i la qualitat de vida by Vidal, Xavier
38 SU pOrts vol . 2, núm . 1, p . 38-47, primavera de 199 8
L'atenció a les persones amb retard mental greu i la qualitat de vid a
Xavier Vida l
Resum : L'article analitza aspectes fonamentals de I'atenció a les persones amb retard menta l
greu i la seva qualitat de vida . En primer lloc, reflexiona sobre dues qüestions tot sovint polémi
-
ques, que poden ajudar a situar-nos millor davant del tema objecte d'estudi : els conceptes d e
qualitat d'atenció i de qualitat de vida ; els models de qualitat de vida i els nivells de retard . E n
segon lloc, a partir d'un model general, exposa, a manera d'exemple, concrecions i considera -
cions a tenir en compte en I'avaluació de diferents indicadors de qualitat de vida en aques t
col•lectiu de persones . Per últim, assenyala algunes implicacions i línies de treball . L'article pre -
tén ser una aportació a la reflexió i el diáleg per tal d'iniciar un debat necessari .
Abstract : The article analyses fundamental aspects of the care of people with severe learnin g
difficulties and their quality of life . Firstly, two very often controversia) questions are considered ,
which could help us to orientate ourselves better before the subject matter of the study : The con -
cepts of quality of care and quality of life ; the models of quality of life and the levels of handicap .
Secondly, from a general model, facts and considerations to be taken into account en the evalua -
tion of different indicators of quality of life within this group of people are exposed, by way of
example . Lastly, some implications and outlines of work are presented : This article is intended t o
be a contribution to reflection and dialogue in order to initiate the necessary debate .
Descriptors : Retard mental greu . Qualitat de vida . Qualitat d'atenció . Dimensions i indicadors
de qualitat de vida .
És evident que en els darrers anys hi ha hagu t
avencos importants en l'atenció al col•lectiu de les per -
sones amb retard mental greu . Hi ha contribuit, d'una
banda, la seva inclusió en el sistema educatiu i l'incre-
ment del nombre de places en els serveis residencials i
de dia; i d'una altra banda, els canvis positius que s'han
produit en la percepció social d'aquestes persones .
Hem passat d'una visió que podríem qualificar d'ex-
clusivament assistencial, i en alguns casos més avia t
degradant, a una altra que reconeix el seu potencial
cognitiu i social . Com a conseqüéncia d'aixó, ens ane m
allunyant deis vells models institucionals que posave n
1'émfasi de manera exclusiva en els conceptes de «sa-
lut» i «seguretat», i comencem a pensar en termes d'ha-
bilitació, en la importancia d'unes activitats de vid a
diaria diferenciades i estructurades, i en la necessita t
d'integrar els serveis en el seu entorn comunitari .
És a partir d'aquest nou marc d'atenció que el ter -
me «qualitat» comenta de ser habitual quan ens refe-
rim a les condicions de vida d'aquestes persones . Par-
lem de qualitat d'atenció o de qualitat del servei ; de
qualitat deis programes i de qualitat deis resultats ; i tot
aixó és parlar deis diferents aspectes que intervenen e n
la qualitat de vida . Peró, qué es la «qualitat de vida» ?
Una moda passatgera? Una fórmula confusa? A qu é
ens referim quan utilitzem aquests termes? Sens dubt e
a un concepte complex, motiu d'análisi i debat, qu e
avui té un paper semblant al que en els anys setanta i
vuitanta tingueren els principia d'integració i de nor-
malització . Alhora, és també una expressió que, si bé
pot estar associada a nocions diferents per a cada indi-
vidu, totes elles tenen en comú una cárrega positiv a
evident : viure bé, tenir un bon nivel) de vida . És una
idea que fa referéncia a diferents aspectes de la vida de
cada persona, a les situacions en qué viu, al seu entorn
físic, a les persones que l'envolten, etc .
Ens trobem, doncs, davant d'un concepte difícil de
delimitar, tant a causa del seu carácter dinamic i evolu-
tiu, com per la multiplicitat de factors que intervenen
en el seu desenvolui ament . Conscients d'aquestes di-
ficultats, que s'accentuen en el nostre cas quan inten-
tem concretar-lo en el marc de 1'atenció a les persone s
amb retard mental greu, peró reconeixent tot el que t é
de positiu, pensem que cal aprofundir en el seu estudi
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d'una manera rigorosa i sistemática. Podríem dir qu e
estem a les beceroles d'una nova fase i que tenim u n
llarg camí per recórrer. En aquesta línia, aquest infor -
me pretén ser una aportació a la reflexió i ál dialeg so -
bre 1'atenció a les persones amb retard mental greu i l a
seva qualitat de vida. Es tracta, en definitiva, d'inicia r
un debat necessari .
Les reflexions necessáries
Qualitatd'atenció i qualitat de vida
La distinció entre els conceptes «qualitat d'aten-
ció» i «qualitat de vida» és important en si mateixa, i
habitualment es converteix en motiu de debat . Quan
analitzem aquests conceptes en el context deis serveis
per a persones amb retard mental greu, cal dir que, s i
bé el consens sobre les qüestions fonamentals és, a
grans trets, molt ampli, es continuen donant alguns in -
terrogants .
Tots estem d'acord que ens trobem davant d'un
col•lectiu de persones amb unes necessitats de suport
intens i generalitzat . El seu entorn és fonamental, tant
per satisfer les seves necessitats físiques i emocionals ,
com en el procés d'aprenentatge i de manteniment de
les seves habilitats . En conseqüéncia, cal pensar que l a
qualitat deis serveis disponibles —escola, residéncia ,
centre de dia o d'atenció especialitzada, serveis de res -
piració, etc.—, juguen un paper fonamental en la seva
qualitat de vida . En persones que tenen més probabili -
tats de presentar handicaps associats, el tracte perso-
nal, 1'atenció a la salut, unes activitats de vida diari a
estructurades i significatives, esdevenen aspectes fo-
namentals per a la seva qualitat de vida i poden reflec -
tir-ne la veritable esséncia . En aquesta línia, Seltzer i
altres (1981) destacaven la importancia que tenen tot s
els a.spectes relacionats amb la normalització de la vi -
da diaria, així com els aspectes sociofísics de la re-
sidéncia . Horner (1980) assenyalava els efectes posi-
tius que s'observen en el desenvolupament personal
quan s'empren procediments dirigits a millorar l'en-
torn físic i social d'una institució .
En aquest context, Rossen (1986) plantejava el con -
cepte de qualitat de vida en termes de la jerarquia d e
les necessitats humanes de Maslow. Aquest tipus d e
conceptualització col•loca la qualitat d'atenció, entes a
com a satisfacció de les necessitats fisiológiques i de
seguretat, en la base del continuum de la qualitat de vi -
da, on les necessitats de nivell més alt serien 1'autoesti -
ma, la llibertat per escollir o la independéncia . A parti r
d'aquest enfocament, especulava amb la possibilita t
que, en conjunt, pel que fa a les persones amb retard
mental greu, la satisfacció d'algunes necessitats de ni-
vell més alt, no tan sois podrien col•locar 1'individu e n
situació de risc, sinó que no representarien cap garan-
tia de satisfacció de les seves necessitats més básiques .
Podríem afirmar, seguint aquest raonament, que,
en termes generals, per a aquestes persones, la quali-
tat d'atenció que dóna resposta a les seves necessitat s
més primáries es podria definir com a qualitat d e
vida . Es tractaria de conceptes inseparables i qu e
prácticament s'identifiquen . Ara bé, coneixent la di-
versitat del col . lectiu atés en els serveis residencial s
anomenats de «profunds», i la importancia que els en -
focaments de treball més actuals donen als suport s
individualitzats, també hem de considerar que la qua-
litat d'atenció sigui la base, indispensable i necessá-
ria, del que podríem entendre com a qualitat de vida .
En aquest marc pensem que cal tenir en compte le s
aportacions d'altres formulacions al voltant de les ne-
cessitats humanes .
McClelland ha desenvolupat la teoria de les «Ne-
cessitats adquirides», on exposa que així com les ne-
cessitats fisiológiques son genétiques, el poder, l'afilia -
ció i l'éxit son necessitats secundáries o adquirides que
s'aprenen amb 1'experiéncia . En les seves investiga-
cions demostra que l'home es mou fonamentalmen t
sota 1'impuls d'aquestes tres tendéncies o necessitats .
Talman i Lewin en la seva teoria de les «Expectatives »
plantegen que el comportament de l'ésser humá est á
en gran part condicionat perla seva espera en relació a l
que succeirá en el futur. Diuen que existeix un gran es -
forc de motivació quan una persona descobreix un a
relació positiva entre esforc i recompensa .
A partir del que s'exposa en aquestes formulacions ,
i també pensant que la qualitat d'atenció no pot garan -
tir la qualitat de vida, o bé que és fonamental analitza r
aquests conceptes dins un context d'absoluta conti-
nuitat, als professionals que estem en contacte diari
amb persones amb retard mental greu se'ns plantege n
un conjunt d'interrogants. Hem de preguntar-nos no-
més si aquestes persones tenen cobertes les necessi-
tats fisiológiques i de seguretat? O bé, també, nó haurí -
em de preguntar-nos si tenen la possibilitat d'aprendr e
a satisfer les necessitats anomenades secundáries,
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com poden ésser les d'afiliació o de pertinenca? I, per
últim, una breu consideració : si pensem que el desen-
volupament personal és un anar cobrint necessitats ,
no podem oblidar que el comportament de les perso-
nes amb retard mental greu també está molt condicio-
nat per les expectatives de futur que se li ofereixen.
mesura o avaluació de la seva qualitat de vida? A parti r
deis valors socials i deis ambits comuns a totes les per-
sones amb retard mental, independentment del se u
nivell de funcionament? O bé estudiem la qualitat d e
vida d'aquest col. lectiu en funció de les seves caracte-
rístiques especifiques i diferenciadores ?
Qualitatde vida i nivells de retard
Els principis generals
És evident que 1'elaboració d'uns estandards d e
qualitat han de basar-se en principis fonamentals i va-
lids pera qualsevol nivell de retard i tipus de handicap :
els seus drets com a persones s'han de reflectir en el s
principis de normalització i d'integració . De la mateixa
manera, la nostra experiéncia ens ensenya que no so-
lament és raonable, sinó que és fonamental, assumi r
que les mateixes dimensions i els ámbits generals d e
qualitat de vida han de tenir una plena significació i va -
lidesa pera tothom . La nova definició i model de retar d
mental (AAMR,1992), representa un suport ciar a
aquest plantejament, i és un punt de referéncia impor-
tantíssim davant de qualsevol intent d'accentuar algun
aspecte diferenciador .
Les aportacions més actuals derivades d'aquest en-
focament tenen, per una banda, un carácter més com-
prensiu i generalitzat . Per altra, plantegen la necessitat
que l'avaluació de la qualitat de vida condueixi a algun
tipus de quantificació. Sens dubte, i d'acord amb el qu e
diuen diferents autors, es tracta d'un concepte fona-
mentalment subjectiu, peyó si volem que sigui útil é s
imprescindible plantejar-ne la mesura . En aquesta di-
recció Schalock (1994, 1995), fa un esforc de concreci ó
per tal de presentar uns indicadors objectius de quali-
tat de vida que puguin ser considerats com a descrip-
tors valids . El seu model proposa vuit dimensions cen -
trals que constitueixen una vida de qualitat : benesta r
emocional, relacions interpersonals, benestar mate-
rial, desenvolupament personal, benestar físic, auto-
determinació, inclusió social, i drets . Totes i cadascuna
d'aquestes dimensions tenen possibilitats de millora
en qualsevol persona amb retard mental, indepen-
dentment de la seva necessitat de suport més o meny s
generalitzat .
Históricament els models conceptuals i de mesur a
de la qualitat de vida han mirat d'elaborar definicion s
operacionals d'un conjunt de factors a partir de quatr e
grans dimensions acceptades durant molts anys com a
valides i significatives per a tothom : entorn residen-
cial, relacions interpersonals, participació en la vida de
la comunitat i estabilitat . Ara bé, el cert és que la majo
-
ria d'ells s'han centrat en els estas de vida de les perso-
nes que viuen amb una certa independéncia, i en si-
tuacions integrades o comunitaries, és a dir, persones
que necessiten un suport limitat o intermitent per fun-
cionar en el seu entorn i que, per tant, correspondrien
als classics nivells de retard moderat i lleuger . A mane -
ra d'exemple podríem citar els estudis de Cragg i Harri
-
son, (1986), i de Schalock, (1986) .
Contrariament, l'estudi de les condicions de vid a
de les persones que necessiten suports extensos i ge-
neralitzats, és a dir, les persones amb retard menta l
greu, en termes generals no han estat objecte d'atenci ó
per part deis investigadors. Un fet que, sens dubte, est a
directament relacionat amb el grau de desenvolupa-
ment deis serveis pera aquest col .lectiu de persones .
És evident que tots desitgem felicitat, satisfacció ,
confort ambiental, i un sentiment general de benesta r
per a totes les persones, independentment del seu ni-
vell de funcionament, la seva intel•ligéncia o edat. Tot s
estem d'acord amb aquests desitjos o aspiracions . Per ó
ara se'ns plantegen un conjunt d'interrogants, fruit d e
les expectatives creades entorn d'aquest concepte i de
1'analisi de la nostra realitat més propera. Els serveis
que oferim donen resposta a les necessitats d'aqueste s
persones? Com podem arribar a uns criteris d'avalua-
ció clars que ens permetin millorar les seves condi-
cions de vida? És el moment de reflexionar sobre les lí -
nies mestres, sobre els principis a partir deis quals hem
d'orientar-nos en l'avaluació de la seva qualitat de vi
-
da. I és en aquest procés de reflexió on una primer a
questió es converteix en la fonamental : Com iniciem la
Els criteris diferenciadors
Al costat d'aquest enfocament unitari del proble-
ma, assumint que les mateixes dimensions de qualita t
de vida han de ser significatives per a tots els nivells d e
retard, cal assenyalar que la rellevancia deis criteris es-
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pecífics per a definir-los i mesurar-los es probable qu e
difereixin entre disminucions i handicaps . Semblari a
que tant la concreció d'alguns deis indicadors de quali-
tat de vida per a un col•lectiu de persones que reque-
reix suports extensos i generalitzats per moure's en e l
seu entorn, com, especialment, les estratégies d'ava-
luació, haúrien de tenir en compte alguns criteris dife-
rents als de les persones que viuen amb més inde-
pendéncia .
A grans trets, podríem dir que el problema que te-
nim entre mans no és tant el tipus d'indicador de qua-
litat que fem servir, sinó les técniques de mesura . Cer-
tament la gravetat de la discapacitat, i especialment le s
mancances en les habilitats comunicatives que mani-
festen aquestes persones, condicionen la medició . En
conseqüéncia, és fonamental adequar els instrument s
de mesura i la seva estratégia de recollida de dades per
tal d'obtenir informació .
Un exemple centrat en les condicions d'adminis-
tració que diferents investigadórs han desenvolupat e n
1'elaboració deis seus instruments de mesura de l a
qualitat de vida ens pot ajudar en aquesta reflexió .
El Qüestionari de qualitat de vida (KEEITH, SCHALOCK
i HOFFMAN, 1986), demana informació del control de
1'individu sobre el seu entorn i el grau de satisfacció en
relació a diferents aspectes de la seva vida . S'adminis-
tra de la següent manera : si la persona parla, ha de
contestar directament les qüestions que es plantegen;
si no parla, dos professionals han d'avaluar indepen-
dentment i després fer una mitjana de les seves pun-
tuacions . D'aquesta manera, el qüestionari, malgra t
que prácticament no contempla les activitats que po-
den ser més apropiades per a aquest col•lectiu —quali-
tat d'atenció básica, d'atenció social, etc .—, intenta
adaptar la seva estratégia de recollida de dades per ta l
d'obtenir informació de les persones amb retard men-
tal greu que, en la seva majoria, no parlen .
L'índex de qualitat de vida (BONANO, GIBBS i TWARD -
ziCKr, 1982), és una enquesta que ha estat dissenyad a
per mesurar un conjunt d'aspectes relacionats am b
1'entorn, la relació amb els companys, i la felicitat de la
gent amb retard mental a fi de millorar la qualitat dei s
programes deis serveis residencials i de dia . Aques t
instrument, a diferéncia de 1'anterior, ha demostrat la
seva utilitat en 1'avaluació de la qualitat de vida d'a-
quest col•lectiu de persones (ROCHELEAU i altres, 1988) .
També pot ser d'interés per a les persones que viue n
amb més independencia, a desgrat que alguns deis in-
dicadors importants, com la possibilitat d'autoavalua r
el nivell de satisfacció, no es contemplen . La puntuaci ó
s'elabora a partir de les informacions obtingudes e n
entrevistes amb elsdirectius i gestors deis serveis ; l'ob-
servació de la persona i el seu entorn; informació escri -
ta de la historia de 1'individu; programes que es porten
a terme al llarg del dia ; observacions al voltant de la se -
va evolució i progrés ; activitats socials, etc . D'aquesta
manera, malgrat que la persona no respongui de ma-
nera directa a cap de les preguntes de 1'enquesta, e s
procura obtenir tota la informació possible .
Observem que tant un estudi com l'altre utilitzen ,
principalment, técniques de recollida d'informació d e
caire quantitatiu basades en l'execució i en instru-
ments estandarditzats que, en conjunt, poden consi-'
derar-se més útils per a indicadors de tipus objectiu.
Ara bé, al costat d'aquesta característica comuna, en
primer lloc posen de manifest la varietat de definicion s
operacionals en les dimensions de qualitat de vida ; en
segon lloc, evidencien les diferents possibilitats en le s
condicions d'administració que podem emprar e n
funció deis diferents nivells de funcionament . Aques t
exemple, en el seu conjunt, més que reflectir la inade-
quació d'un o altre qüestionari, il•lustra simplement l a
necessitat d'operativitzar els instruments dirigits a 1'a-
valuació de la qualitat de vida de les persones amb re-
tard mental greu, tenint en compte les seves cir-
cumstáncies especifiques .
Consideracions i exemples al voltant d'alguns
deis indicadors a considerar en l'avaluació
de la qualitat de vida de les persones amb retard
mental greu -
Com hem assenyalat en el capítol anterior, Rober t
L . Schalock, expert mundial en el camp del retard men-
tal, planteja un model d'avaluació de la qualitat de vid a
a partir de vuit dimensions i, alhora, exposa un conjunt
d'indicadors centrals i de técniques de millora pera ca-
dascuna d' elles. En l'Annex A adjuntem el marc genera l
i els exemples d'indicadors i de técniques que tene n
una especial relleváncia o significació per a aques t
col•lectiu .
A partir d'aquest model, convertit en punt de re-
feréncia obligat per als professionals, amb la finalita t
d'incitar la discussió, i en la línia de les reflexions que
hem exposat en el capítol anterior, com podríem enten-
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AnnexA. Dimensions, indicadors de qualitat de vida i técniques de millora proposade s
(A partir de les dimensions i indicadors de qualitat exposats per SCI-IALOCK, 1994 i 1995 )
Dimensió Exemples d'indicadors centrals Exemples de técniques de millores proposades
1 . Benestar emocional
2 . Relacions interpersonal s
3 . Benestar materia l
4 . Desenvolupamen t
personal
5 . Benestar físi c
6 . Autodeterminaci ó
7 . Inclusió social
Segureta t
Abséncia d'estrés
Felicitat
Intimitat
Famili a
Interaccion s
Afecte
Seguretat financera
Protecció
Educaci ó
Habilitats
Competéncia personal
Salu t
Mobfliar i
Lleure
Autonomi a
Eleccions
Acceptaci ó
Suports
Integració i participaci ó
en la comunitat
Entorn residencial
Activitats de voluntariat
Promoure estabilitat, seguretat i ambient s
previsibles
Proporcionarfeed-back positi u
Reduir l'estrés
Fomentar els espais d'intimitat (per exemple :
en els banys )
Donar suport a les famílie s
Promoure les interaccion s
Garantir ambients segurs
Defensar la seguretat financer a
Proporcionar educació i habilitació
Ensenyar habilitats funcional s
Proporcionar habilitats útil s
Utilitzar S .A .A . C .
Garantir l'atenció a la salut
Optimitzar la mobilita t
Fomentar les oportunitats pel lleur e
Afavorir la possibilitat de fer eleccion s
(per exemple : en les postres )
Fomentar entorns normalitzats i integrat s
Proporcionar oportunitats perla integraci ó
i la participació en la comunitat
Donar suport al voluntariat
Privacitat
Accés a drets reconeguts a la
població general, i especials
proteccions necessáries pel fet
de manifestar retard mental
8 . Drets Garantir la privacita t
Reduir les barrere s
dre i concretar algunes d'aquestes dimensions? Quine s
consideracions generals i quins criteris específics haurí-
em de tenir en compte en l'avaluació d'alguns d'aquests
indicadors en el marc de l'atenció a aquest col•lectiu de
persones? Assajar d'operativitzar, a manera d'exemple ,
uns indicadors que habitualment es plantegen d'un a
manera massa generalista, per tal de que puguin ésser
considerats com a descriptors válids de l'avaluació de l a
qualitat de vida de les persones amb discapacitats greus ,
ens pot ajudar a minorar la qualitat deis nostres serveis i
les seves condicions de vida . Reflexionant sobre la im-
portáncia de 1'educació i les oportunitats d'aprenentat-
ge; plantejant la possibilitat de fer eleccions, alhora que
insistint en el respecte a la individualitat i a les necessi-
tats personals; destacant la necessitat de la participaci ó
en la vida de la comunitat . . ., avancem en aquesta direc-
ció . Com diu Schalock, malgrat que sempre s'ha parla t
de qualitat de vida, el que ara és nou és : «el nostre inten t
d'utilitzar aquest concepte com un procés i un princip i
organitzatiu per millorar les vides de les persones amb
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discapacitat i per avaluar els resultats i la validesa social
de les practiques actuals de rehabilitació» (Siglo Cero,
vol . 28, 2, p . 25 .1997)
Les oportunitats d'aprenentatge i la competéncia
persona l
Dins la dimensió del desenvolupament personal
que está relacionat amb 1'adquisició i ús d'habilitats,
cal destacar com a técnica de millora la importancia
fonamental que tenen les oportunitats d'aprenentat-
ge . Ens estem referint a indicadors centrals com l'edu-
cació i la competéncia personals i, en termes generals ,
a la importancia de treballar activament per tal que to-
tes aquestes persones tinguin 1'oportunitat d'apren-
dre, créixer i experimentar una millora de les seves ca -
pacitats .
Quan s'analitzen aquests indicadors en el marc d e
1'avaluació de la qualitat de vida de les persones amb
retard mental greu, cal assenyalar els canvis positius
que en els darrers anys han tingut lloc en l'atenció edu -
cativa d'aquestes persones. El fet de que avui tots els
nens i adolescents que requereixen suports extensos i
generalitzats estiguin realment inclosos dins el sistema
educatiu representa un pas importantíssim en el reco-
neixement de la importancia d'aquest indicador per a
la qualitat de vida . És cert que les politiques d'integra -
ció escolar han tingut unes conseqüéncies més signifi-
catives o rellevants per als nois i noies que necessite n
de menys suports per funcionar de manera més inde-
pendent en el seu entorn; peró també cal assenyalar
que han tingut efectes molt positius peral col•lectiu ob -
jecte de la nostra atenció. Aquests nois participen par-
cialment i amb tots els suports necessaris en un con-
junt de situacions i d'activitats; en el marc de la
interdependéncia minoren en les seves habilitats, etc . . .
Una tasca engrescadora alhora que difícil i complexa, j a
que d'una banda l'heterogeneitat d'aquest col•lectiu di-
ficulta l'elaboració d'informes precisos, i de l'altra, tot s
sabem que no és fácil resoldre els problemes plantejats
al voltant de l'emplacament més adient, el disseny cu-
rricular, i els continguts i les estratégies d'aprenentatge .
Ens trobem, sens dubte, davant d'un conjunt d e
qüestions que d'una manera o altra, en darrer terme ,
fan referéncia als beneficis de l'educació en aqueste s
persones. Ningú discuteix que la variable educaci ó
está present en totes les concepcions sobre qualitat de
vida, i que aquest concepte está en la base del desen-
volupament individual; peró també és cert que per es-
tablir la relació entre els aspectes educatius i la mesur a
de la qualitat de vida, és imprescindible 1'avaluaci ó
deis programes que es duen a terme .
Immersos en aquest debat, pot ser oportú esmen-
tar altres perspectives . Brown i altres (1986) suggerei -
xen que l'avaluació deis resultats educacionals no hau -
ria de limitar-se als classics resultats académics o
escolars, centrats en 1'avaluació de les destreses frui t
d'un entrenament, sinó que hauríem de tenir e n
compte mesures més generals sobre alió que entene m
per qualitat de vida : la possibilitat d'augmentar el con -
trol sobre 1'entorn ; el fet de romandre més esto pa en
estat d'alerta o d'activació ; que es tinguin en compt e
les seves preferéncies . . . Clurman (1987) exposava que
per a algunes persones amb retard mental greu, els be
-
neficis de l'educació podrien consistir no tant a afegir
una altra destresa al seu repertori, sinó en el manteni-
ment del seu nivell d'habilitats i en una qualitat de vida
estable . Aquestes i altres aportacions plantegen el fe t
que per al col•lectiu de persones que requereixen su-
ports generalitzats per desenvolupar-se en el seu en-
torn, qualitat d'atenció, qualitat de vida i qualitat d'e-
ducació son termes inseparables i funcionalmen t
equivalents .
En aquesta línia, i a manera d'exemple, quins crite
-
ris podríem tenir en compte per millorar la qualitat d e
vida, no solament durant el període escolar, sinó tam-
bé en l'edat adulta, deis anomenats plurideficients, e s
a dir, el col•lectiu de persones amb retard mental gre u
que alhora manifesten importants limitacions neuro-
motores i sensorials? Persones que estan moltes hores
al dia en un estat d'aparent somnoléncia, o bé en acti-
vitats que podríem qualificar de baix nivell ; persones
que no semblen respondre a 1'estimulació externa i ,
per tant, no semblen contactar amb el seu entorn i qu e
manifesten dificultats per aprendre qualsevol tipus
d'habilitat adaptativa. Analitzant 1'entorn i la nostra
actuació en les situacions de vida diaria, com incidim
en la seva qualitat de vida? Tots sabem, per exemple ,
que els canvis posturals i la possibilitat de manipula r
els seus objectes preferits tenen efectes positius sobr e
el seu estat i, especialment, sobre el seu nivell d'esti-
mulació . En conseqüéncia, podríem dir que per a
aquest col•lectiu, aquestes atencions serien uns indi-
cadors significatius de la qualitat de la nostra interven -
ció i, també, de seva qualitat de vida .
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Aquest exemple es trobaria en la direcció deis pro -
cediments dissenyats per enriquir l'entorn físic i socia l
d'aquestes persones (HORNEA, 1980) . Aquest i altres au -
tors exposen la necessitat de dissenyar els entorns pe r
tal d'afavorir al maxim les oportunitats d'aprendr e
conductes adaptatives, en comptes de ser pensats per
assumir que lis conductes desadaptades o inadequa-
des són el resultat inevitable del funcionament del re-
tard mental greu . Aquestes persones poden estar capa -
citades per respondre a un conjunt d'interaccions i
aprendre habilitats adaptatives si els oferim un entor n
estimulant i significatiu . Es tracta, básicament, d'un
enfocament, una línia de treball, una técnica i unes es -
tratégies dirigides a millorar i augmentar les oportuni -
tats d'aprenentatge.
.La possibilitat de fer eleccions i el respecte a la indivi-
dualitat i a les necessitats personals
Les oportunitats d'aprenentatge que afloren amb e l
desenvolupament de les conductes adaptatives i am b
la millora de les competéncies personals, enllaca amb
1 ' autodeterminació, és a dir, amb la independéncia i
les habilitats associades que afavoreixen el control per-
sonal, la presa de decisions i la possibilitat de fer elec-
cions en les situacions de vida diaria .
Dins d'aquesta dimensió la majoria deis informe s
parlen del dret a escollir com un valor intrínsec de l a
persona; com un indicador fonamental a tenir e n
compte en l'avaluació de la qualitat de vida de les per-
sones amb retard mental; i com una expressió clara de l
respecte a la individualitat i a les necessitats personal s
independentment de les seves circumstáncies . Com e l
podem entendre i amb quins criteris podem concre-
tar-lo i avaluar-ne la practica en el col•lectiu de perso-
nes amb el nivell de funcionament intel•lectual mé s
baix? No és un tema fácil, i la seva complexitat esta di -
rectament relacionada amb una de les seves limita-
cions més habituals : les dificultats comunicatives .
Ens trobem davant d'un col•lectiu de persones qu e
es defineix per 1'abséncia prácticament absoluta d e
llenguatge, pel fet que quan aquest apareix habitual-
ment és poc intel•ligible, o perqué quan manifesten al-
gun tipus de parla amb sentit, l'habilitat per expressar-
se esta condicionada pel baix nivell de desenvolupamen t
cognitiu . Aquesta manca de llenguatge receptiu i ex-
pressiu, té un paper capital en 1'habilitat que permet a
les persones respondre intencionadament a les de -
mandes de les seves necessitats, i té conseqüéncie s
greus en relació amb la llibertat d'elecció en tots els as -
pectes de la seva vida diaria .
La primera impressió, doncs, és que no poden es-
collir. Per?) si analitzem les interaccions que hi esta-
blim, potser aixó no sigui cert. Aquestes persones tam-
bé poden expressar la seva satisfacció o el seu rebui g
davant de determinades situacions, i aquesta habilita t
la poden utilitzar per manifestar les seves preferéncie s
o les formes d'estimulació que els agraden . Ens pode n
comunicar, per exemple, el seu rebuig per anar a la pis -
cina, o el seu desig d'escoltar un tipus de música, o
veure un color particular sobre una pantalla . D'aques-
ta manera tan elemental, estan exercint el seu dret a es
-
collir, i amb la seva elecció ens estan comunicant el se u
nivell de satisfacció i benestar.
Amb aquests objectius, Green i altres (1988) mira-
ven de determinar les preferéncies d'un grup de perso-
nes amb handicaps greus i plurideficiéncies davant
d'una varietat d'estímuls . Una dada interessant d'a-
quest estudi és que el resultat d'aquesta mesura sis -
temática no coincidia amb els del métode més tradi-
cional d'avaluar les preferéncies d'áquestes persones :
1'opinió del personal d'atenció directa . D'altra banda ,
demostraven que els estímuls avaluats de manera sis -
temática per representar les seves preferéncies podie n
funcionar com a reforcadors quan s'administraven d e
manera contingent . Altres estudis com els de Parson i
Reid (1990), insistint en la importancia d'aquesta tec -
nologia d'avaluació sistemática de les preferéncies i
deis reforcadors per a aquest col .lectiu de persones ,
mostren com un grup de persones amb retard mental
greu i sense cap tipus de llenguatge poden expressa r
preferéncies durant els apats.
Els resultats d'aquestes investigacions suggereixe n
estratégies que poden ajudar les persones amb handi-
caps severs a participar més activament en activitats i
situacions que, sens dubte, afecten la seva qualitat d e
vida . També destaquen el fet que, malgrat les dificul-
tats comunicatives i els handicaps associats que limi-
ten la seva capacitat de percebre determinats estímuls ,
aquestes persones han de tenir possibilitats d'experi-
mentar un ampli ventall d'experiéncies . Per últim, as-
senyalen que utilitzant estímuls que tenen valor de re-
forcador, estem millorant 1'efectivitat deis programe s
d'aprenentatge. Es tracta, en resum, de millorar la qua-
litat de vida de cada una d'aquestes persones garantint
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experiéncies i activitats significatives en les rutines d e
vida diaria, i interactuant amb els estímuls preferits en
el seu entorn.
Finalment, assenyalar que les técniques dirigides a
millorar les habilitats comunicatives de la persona as-
sajades en els darrers anys —que poden anar des d e
l'ús de plafons de símbols o 1'anomenada escolta acti-
va, fins a ensenyar directament a aprendre a escollir
lliurement—, així com les estratégies dirigides a crea r
entorns que afavoreixen la comunicació, permete n
veure el futur amb més optimisme . Totes elles poten-
cien les possibilitats de prendre iniciatives i, per tant ,
d'augmentar el control personal en les situacions d e
vida diaria. La nostra experiéncia Mes evidéncies qu e
es deriven deis estudis realitzats (CIRRIN i ROWLAND ,
1985), ens reafirmen en la importancia de no exclour e
ningú, en principi, d'aquests programes a causa del
seu nivell o capacitat . No hi ha dubte que els promete
-
dors avencos en aquesta área ens ajudaran a progres-
sar en el respecte a la individualitat i a les necessitats
personals d'aquest co l . lectiu de persones mancades d e
les formes tradicionals de comunicació .
La integració i la participació en la comunita t
Certament que la ubicació física del centre o el ser -
vei són aspectes importants ja que la seva proximita t
als nuclis urbans facilita la percepció d'aquest co l .lec -
tiu de persones com a veins o ciutadans . Ara bé, el con -
cepte d'inclusió social és molt més ampli i considera, a
més de 1'entorn residencial, un conjunt d'indicador s
centrals : suports, integració, participació en la comu
-
nitat, etc . . .
En la línia del que hem exposat fins ara, com po-
dem entendre la integració i la participació en la co-
munitat, i com podem avaluar-ne el compliment én e l
col .lectiu de persones amb els handicaps més greus ?
De bon comencament podríem dir que així com per a
les persones amb menys necessitat de suport els crite-
ris de valoració podrien ser la seva participació en acti -
vitats cíviques ola seva pertinenca a un equip esportiu ;
per a les persones amb retard mental greu, que no te-
nen les habilitats basiques per funcionar de manera in -
dependent en aquestes situacions, aquest indicador e s
podria mesurar perla freqüéncia de sortides del centr e
amb els suports necessaris per tal de participar amb l a
seva preséncia en aquestes activitats . Es tracta, básica -
ment, de proporcionar oportunitats per fer ús deis re
-
cursos de la comunitat i, d'aquesta manera, participa r
en la vida de 1'entorn social .
Ens trobem, sens dubte, davant d'un indicador qu e
si bé tothom reconeix que s'ha convertit en fonamenta l
per a la qualitat de vida de les persones, tot sovint, e n
aquest co l . lectiu, expressa més un desig, una aspiració ,
que una realitat . Certament el seu compliment és difí-
cil i complex, a vegades per manca de recursos, pero ,
principalment, perqué qüestiona determinats models
d'atenció . Pot entrar en conflicte, en primer lloc, am b
els valors que tradicionalment han estat prioritzats e n
1'atenció a aquestes persones; en segon lloc, amb de-
terminades idees preconcebudes i molt esteses al vol-
tant deis prerequeriments o de les habilitats necessá-
ries que han d'haver adquirit aquestes persones pe r
poder participar en la vida de la comunitat .
Com hem assenyalat a l'inici de l'informe, els valor s
que históricament han prevalgut, practicament de ma-
nera exclusiva, en els serveis residencials per a aques t
co l .lectiu de persones, han estat els de «salut» i «segu-
retat» . Ningú no qüestiona aquests valors que, d'algu-
na manera, configuren el punt de partida, les protec-
cions basiques . El problema sorgeix quan les mesures
de qualitat no van més enlla, o bé només es fan servi r
aquests dos criteris per definir o emmarcar una deter-
minada situació . És evident que una atenció i uns ser -
veis basats de manera exclusiva en aquest valors, am b
la intenció de protegir deis perills potencials, posara n
límits al desenvolupament personal, a la participaci ó.
comunitaria, així com al desig d'obertura deis centres .
En segon lloc, en aquests moments observem com
la preséncia d'aquestes persones en la comunitat, en -
cara tot sovint, es planteja de manera condicionada .
Malgrat els criteris integracionistes, es pensa que le s
persones han d'estar preparades per viure en comuni-
tat o, en altres paraules, que una persona ha de guan-
yar-se el dret a viure en comunitat aprenent un con-
junt d'habilitats . Aquesta posició i la literatura que l i
dóna suport, a més de posar premisses a la integraci ó
—pel fet que aquest col . lectiu hauria de guanyar-s e
quelcom que tenen en els seus drets com a ciuta-
dans—, és un clássic exemple del que alguns autor s
anomenen «culpabilitzar la víctima» . Carrega tata l a
responsabilitat sobre la persona amb disminuci ó
quan aquesta ha de superar un handicap, i no té e n
compte 1'observació de les característiques de 1'en-
torn, que poden reduir o augmentar la disminució .
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Avui, els models d'atenció més actuals plantegen que ,
si bé cal tenir en compte les habilitats que aqueste s
persones puguin aprendre per a la seva inclusió en l a
comunitat, és essencial considerar 1'obligació de 1'en-
torn social d'adaptar-se i d'ajustar-se a la realitat d'a-
questa inclusió . No es tracta només d'accedir a en-
torns normalitzats, sinó de construir, a llarg termini ,
entorns pensats per incloure totes les persones am b
independencia de les seves capacitats .
Algunes implicacions i línies de trebal l
Els models de qualitat que es deriven del pensa-
ment més actual en 1'ámbit del retard mental, han d e
suposar canvis rellevants en el marc de 1'atenció a le s
persones amb necessitat de suport extens i generalit-
zat, és a dir, les persones amb retard mental greu, el s
anomenats «profunds» . La importáncia capital qu e
s'atr;bueix a 1'entorn, l'anomenada «revolució deis su-
ports», així com la progressiva concreció deis indica-
dors de qualitat i deis seus criteris d'avaluació, ha n
d'influir en les práctiques habilitadores i en la presta -
ció deis serveis . Perla finalitat del present informe, no -
més exposarem algunes implicacions i línies de treball:
Hem de canviar de paradigma en l'avaluació dei s
possibles avencos o progressos en el marc del seu de-
senvolupament personal . Hem de passar de la inde-
pendencia a la interdependencia . Amb aquest col . lec-
tiu de persones hem d'entendre la vida independent
com la qualitat de les atencions i activitats que es poden
fer amb ajuda, és a dir, en situació d'interdependéncia.
En conseqüéncia, cal deixar de banda determinades ex-
pectatives d'autonomia plena que, d'alguna manera, e l
que han fet és condicionar el seu entorn i el sentit de l a
nostra acció educativa . L'important és participar, enca -
ra que sigui amb suports generalitzats .
La discapacitat greu d'aquestes persones no ha d e
condicionar els objectius deis seus serveis . Aquest a
idea va contra la realitat actual on la noció deis déficits
individuals i el continuum de serveis constitueixen els
dos pilars de les práctiques d'atenció . En conseqüén-
cia, hem d'evitar 1'error que consisteix a igualar la in-
tensitat deis serveis i del suport necessaris per a aques -
tes persones amb els seus emplacaments, en general ,
més restrictius i institucionalitzadors . Els entorns d'a-
questes persones, i de manera especial els seus servei s
residencials, han de proveir els suports directes que
necessiti cada una d'elles, i han de fer possible 1'accés a
un ampli ventall d'experiéncies, proporcionar oportu-
nitats d'aprenentatge, possibilitar les eleccions per
senzilles que siguin, i facilitar la participació i l a
presencia a la comunitat .
La qualitat de 1'entorn s'ha de considerar en si ma -
teixa un objectiu per a la qualitat de vida, a més dei s
seus efectes sobre altres factors . Sens dubte que el fu -
tur camina definitivament cap a models basats en l a
construcció d'entorns comunitaris en els quals partici -
pio totes les persones amb retard mental, sense excep -
ció . En aquesta línia són molt interessants les expe-
riéncies de vida normalitzades, no institucionalitzade s
i basades en la filosofia de la qualitat de vida que e s
porten a terme .
La qualitat també ha de prendre un sentit básic d'a -
valuació . Pensem que l'esforc actual dirigit a 1'elabora -
ció d'uns estándards de qualitat que proporcionin un a
primera avaluació deis serveis residencials per aques-
tes persones és un pas molt important . I no solamen t
perqué poden ser molt útils per garantir el complimen t
de determinats requisits, sinó també perqué possibili-
taran una valoració clara del que s'está proporcionan t
ara, i serviran per minorar la práctica professional vi-
gent. Ara bé, caldrá anar més enilá . La qualitat deis ser -
veis i deis programes haurá de mesurar-se, en darre r
terme, en funció deis efectes significatius que es pro-
dueixin en el manteniment i/o millora de la qualitat d e
vida deis usuaris .
Per últim, assenyalar que aquesta avaluació ha de
fonamentar-se en els valors que guien l'atenció d'a-
quest col•lectiu de persones, el respecte, la individua-
lització, etc. L'avaluació a partir d'aquests valors no é s
únicament una eina o un instrument técnic, sinó un
procés de reflexió i de valoració del que fem i aconse -
guim. I avui, sens dubte, és prioritari crear cultura en -
torn deis valors que orienten la qualitat de vida i les bo -
nes práctiques .
Podríem dir, en conclusió, que els models de quali -
tat ens empenyen a allunyar-nos de 1'heréncia institu -
cionalitzadora. El desafiament actual ens imposa e l
repte de treballar per tal de garantir a les persones amb
retard mental greu una qualitat de vida que sigui con-
gruent amb la de la resta de la societat. En aquesta
perspectiva, la gran majoria de professionals pensem
que els serveis d'alta qualitat que cal pretendre a partir
de la nova situació, ens portará a obrir nous horitzon s
com els que hem assenyalat. Les demandes d'una bo-
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na práctica programática en els serveis, així com l'aspi-
ració a unes millors condicions de vida per a aquestes
persones ens ho exigeixen .
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